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W odniesieniu do przestanego w celu konsultacji publicznych dokumentu ,Rzadkie choroby:
Wyzwania stojgce przed Europg” nasza Fundacja popiera w catosci zawarte w nim propozycije.

Uwazamy, ze za stworzenie wspolnoty krajow europejskich powinno is¢, takze ujednolicenie
opieki nad chorymi na rzadkie schorzenia. Wiedza, kwalifikacje i standardy $rodkéw medycznych i
naukowych powinny byé ponad graniczne, a tym samym dostepnos¢ do niej nie powinna byc¢
ograniczona zadnymi narodowymi ograniczeniami.

Ze wzgledu na czesto$¢ wystepowania choréb rzadkich i zwigzanego z tym samym
ograniczenia mozliwosci dziatan organizacji pozarzadowych na rzecz swoich podopiecznych.
Uwazamy, ze budowanie struktur centralnych majacych na celu zmiany systemowe poprzez
wypracowywanie dyrektyw Komisji Europejskiej, europejskich standardoéw jest jak najbardziej celowe.
Niemniej jednak wysoce wskazane bytoby wspieranie przez tg centralng organizacje z poziomu UE
lokalnych ( krajowych) kampanii swiadomosciowych. Waznym elementem tego jest, aby takie
dziatanie byto dtugofalowe. Z naszego doswiadczenia (7 lat organizacji ogélnokrajowej kampanii na
temat mukowiscydozy) wynika, iz zaniechanie nawet na rok dziatan informacyjnych powoduje
ponowny spadek Swiadomosci spotecznej, a tym samym negatywnie wptywa na grupe pacjentow
objetych opiekg tej organizaciji.

W tym dziataniu wazna jest rezerwacja w budzecie Unii Europejskiej, matego funduszu
operacyjnego przeznaczonego na dziatania organizacji zajmujgcych sie chorobami rzadkimi oraz
dziatan majgcych na celu podniesienie standardy pracy personelu medycznego we wszystkich krajach
cztonkowskich. Dziatania te wptyna na ujednolicenie standardéw i kwalifikacji personelu medycznego
we wszystkich krajach wspdinoty.



Osobnym zagadnieniem sa europejskie utatwienia dla organizacji pozarzadowych w wymianie
doswiadczen miedzy krajami i znajdowania zagranicznych partneréw.

Standardy unijne powinny odnosi¢ sie takze do takich szczegdélnych w mukowiscydozie
elementéw jak petna refundacja wszystkich lekéw, petna refundacja odzywek i preparatow
zywieniowych, dostepnosé¢ bezptatnego sprzetu rehabilitacyjnego, wysoki poziom finansowania
leczenia szpitalnego chorych na rzadkie schorzenia i dostepno$é nowoczesnych technik medycznych
( takich jak np. przeszczepy ptuc ).

Reasumujac popieramy w catosci podnoszone w projekcie tekscie, a tym samym dazenia do
poprawy stanu zdrowia chorych na choroby rzadkie. Jednoczes$nie deklarujemy akces petnej pomocy i
wspotpracy przy realizacji zatozen programowych, a tym samym podzielenie sie naszymi
doswiadczeniami w naszej pracy na terenie Polski.

Traktowanie przez urzedy krajowe organizacji reprezentujgce pacjentow jako petnoprawnych
partneréw i uwzglednianie ich zdania przy swoich dziataniach. W szczegdlnosci wazne tu jest zaréwno
stworzenie europejskich rejestrow chorych, jednolita unijna definicja choroby rzadkiej i rejestr choréb
rzadkich, wdrazanie rozwigzan internetowych i rozwdj nowoczesnych osrodkéw medycznych sg
kluczowymi sprawami dla srodowiska mukowiscydozy w Polsce.

W peini popieramy, takze szczegétowe stanowisko dotyczgace mukowiscydozy wyrazone
przez CF EUROPE w swojej odpowiedzi na konsultacje publiczne.

Mysle, ze nasze uwagi pozwolg Panstwu lepiej zrozumie¢ specyfike chorob rzadkich i
stworzy¢ jak najlepszg Dyrektywe Generalng Komisji Europejskiej ds. Zdrowia i Ochrony
Konsumentéw stuzgcg wszystkim europejskim chorym na schorzenia rzadkie, w tym mukowiscydoze.
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